
 

 

 

ACTA ASAMBLEA GENERAL  19/06/2021   

10:10 H Se da comienzo a la Asamblea con los siguientes asistentes:  

SOCIO FUNDADOR PRESIDENTE HELENA CARPIO ANGUITA 

SOCIO FUNDADOR TESORERO JOSE VICENTE VARGAS 

SOCIO FUNDADOR DANIEL VICENTE FRANCO 

SOCIO FUNDADOR ELISA CARPIO ANGUITA 

SOCIO FUNDADOR NURIA CARPIO ANGUITA 

SOCIO FUNDADOR VICEPRESIDENTA MARTA GASCA 

SOCIO FUNDADOR SECRETARIA ANA CARPIO ANGUITA 

SOCIO 1 MARÍA CABEZAS RUIZ 

SOCIO 2  M.DE LOS ANGELES FRANCO FERNÁNDEZ 

SOCIO 3 VOTO DELEGADO M.JESÚS ANGUITA QUINTANA 

SOCIO 4 VOTO DELEGADO EMILIO CARPIO MATÍAS 

SOCIO 6 VOCAL BEATRIZ CASADO VERRIER 

SOCIO 9 DAVID MAESTRE 

SOCIO 11 VOCAL CARLA CHEVILLET GARCÍA 

SOCIO 21 VOCAL VERÓNICA LOMINCHAR MARÍN 

SOCIO 24 CARIDAD MARTÍNEZ NIETO 

SOCIO 25 VOCAL GA2 SUSANA SALAMANQUES ORTEGA 

SOCIO 27 M.LUZ IGLESIAS CÁRCANO 

SOCIO 28 ESTER CALLEJA VAQUERO 

SOCIO 29 ENRIQUE GUTIÉRREZ DE FRANCISCO 

SOCIO 30 VOTO DELEGADO PABLO GUTIÉRREZ CALLEJA 

SOCIO 33 AIUSHA KHAZH 

SOCIO 36 ESTEFANÍA RAMOS 

 SOCIO 46 MONTSE OÑÓS PALMAROLA 

SOCIO 48 LAURA MARTIN ARAGÓN 

SOCIO 51 ANGELES LUNA 

SOCIO 53 ANA MILLÁN 

SOCIO 59  MARI PAQUI RUBIO LINDE 



 

SOCIO 61 JUDIT RUIZ PEIRO 

SOCIO 62 MARÍA DE LAS HERAS 

SOCIO 67 MIRIAM FRÍAS 

SOCIO 70 LUCIANA CHILOTEGUI 

SOCIO 71 ANA Mª HERRERO 

Invitado MARI XOEL 

Invitado ELISABETH 

Invitado ALANIS ALONSO 

Invitado M.VICTORIA RUIZ 

Invitado DRA CRISTINA FILLAT 

Invitado DRA ZAIDA MORENO 

 

Balance de cuentas: Se resumen, explican gastos (impresión guía de 
familias, estudio de calidad de vida) y se aprueban por unanimidad las 
cuentas anuales. 

 

 

Convenio de investigación 12 de Octubre: Calidad de vida: han 
comenzado las primeras entrevistas para afectados y padres de 2 años hasta 
los 18 años. Si estáis interesados en participar podéis contactar en el correo 
“metabolicas12octubre@hotmail.com” para programar la entrevista.  
(Skype© o similar).  Duración de la entrevista 20 minutos aproximadamente.  



 

 

Programa IMPULSO: M. Ángeles nos explica en qué consiste el programa y 
a quién va dirigido, para poder presentarse de nuevo este año. En 2019  nos 
dieron 2197 euros que apoyaron los gastos en terapias y productos 
ortoprotésicos de 5 familias. 

 



 

 

Proyecto de investigación de la Insuficiencia Renal en GA1 con el Dr 
Domingo González Lamuño: explicamos el proyecto, y el coste de 2000 
euros para envíos y material. Se aprueba por unanimidad. Pendiente de 
comienzo. Se trata de estudiar la función renal de los afectados con GA1 y 
prevenir su deterioro administrando citrato. Se enviaría papel de filtro a cada 
familia, que humedecerían en orina y se reenviaría al Hospital de Valdecilla, 
se necesitarían unos parámetros habituales de las analíticas de sangre que 
nos comunicarán. 

Próximas acciones:  

 - Taller de lisina en octubre para profesionales y después sin fecha 
para las familias. https://familiasga.com/eventos/taller-teorico-practico-
contaje-porlisina/  

 - Jornada para pediatría incidiendo en los últimos avances, 
neurología, primeras conclusiones del estudio neurocognitivo; recordando 
los videos de la I jornada Interterritorial para el diagnóstico y la base de 
tratamiento. 

 - Jornada para jóvenes y adultos para mejorar la atención a los 
adultos ya que la pediátrica está encaminada. 
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Actualización de GA2: Susana nos cuenta las acciones de recaudación 
durante el 2019, el proyecto con Alimerka, la intención de crear el protocolo 
de GA2 junto a la Dra Sinziana Stanescu. Recordamos que Susana gestiona 
el piso que nos cede Alimerka en Madrid para las familias que acudan al 12 
de octubre o Ramón y Cajal. 

  

Adultos: Judit nos cuenta la futura investigación de calidad de vida con 
Luisa Tejedal, la insuficiencia renal ya comentada previamente, la 
posibilidad de participar en el programa Inserta con la ONCE y las becas de 
FEEHM y Biomarin para estudiantes con enfermedades metabólicas 
mayores de 18 años. Judit comenta la posibilidad de pertenecer al grupo de 
jóvenes con GA1, 



 

 

Acciones 2021: se enumeran los posibles eventos y una posible quedada de 
las familias. Se comenta que la asociación dispone de bizum. 

 

Proyectos: 

Web Gratuita para el contaje de lisina y calorías. Luz nos cuenta que la 
web ha sido posible gracias a la ayuda recibida por CINFA gracias a Verónica 
Lominchar.  Nos cuenta su uso y novedades 

i. Web: https://www.dietaga1.es/  
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ii. Tutoriales: 
https://www.youtube.com/watch?v=b7g_5ieNSEU  

 

Investigación Terapia génica en GA1 Albert nos realiza una 
introducción del proyecto y la investigadora Cristina Fillat nos cuenta los 
avances y responde a las preguntas de los asistentes. 

  

Estudio neurocognitivo Zaida Moreno nos avanza las primeras 
acciones y resuelve las preguntas enviadas por las familias sobre el estudio. 

  

 
 

 
Se da por finalizada la Asamblea a las 13:15 h 
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